Tribune 


PLACE DES SOINS PALLIATIFS 
ET DE L’ACCOMPAGNEMENT 
DE LA FIN DE VIE 

DANS LE SYSTEM E DE SANTE FRANCAIS 

EXEMPLES D’ACTIONS 

Le Programme de developpement des soins palliatifs 2008-2012 peut etre presente 
a travers trois actions: I’information des professionnels de sante et des usagers, 

I’amelioration de la qualite des soins aupres des personnes agees 

avec le programme Mobiqual, et I’observation de la fin de vie avec I’Observatoire 

des pratiques medicales de la fin de vie. 


Eric Serra, Geoffroy Charrier, Dominique de Penanster, Didier Houssin 

Direction generale de la sante, 14, avenue Duquesne 75007 Paris. 


A partir des annees 1980, les 
soins palliatifs et l’accompagne- 
ment de la fin de vie ont connu 
des developpements concrets avec la loi 
n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir 
le droit a l’acces aux soins palliatifs, puis 
la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 
relative aux droits des malades et a la fin 
de vie. La mise en oeuvre de ces lois s’est 
accompagnee de plusieurs programmes 
nationaux de sante publique : un pre- 
mier plan thermal (1999-2001) de deve- 
loppement des soins palliatifs, un Pro- 
gramme national de developpement des 
soins palliatifs (2002-2005), puis le pro- 
gramme de developpement des soins 
palliatifs 2008-2012 annonce par le pre- 
sident de la Republique le 13 juin 2008. 1 
Ce programme definit trois axes priori- 
taires : la poursuite du developpement 
de l’offre hospitaliere et Lessor des 
dispositifs extrahospitaliers, l’elabora- 
tion d’une politique de formation et de 
recherche, l’accompagnement offert aux 
proches. 


Ce programme s’est enrichi des propo- 
sitions du rapport de mission parlemen- 
taire de M. Leonetti, portant sur l’evalua- 
tion de la loi du 22 avril 2005 et remis au 
Premier ministre le 2 decembre 2008. 2 
Trois actions contribuent a une ameliora- 
tion globale de la prise en charge des 
patients en fin de vie et de leur entou- 
rage : l’information des professionnels de 
sante et du grand public, l’amelioration 
de la prise en charge des patients et l’ob- 
servation des pratiques de fin de vie. 

L’information des professionnels 
de sante et du grand public 

Le grand public et les professionnels 
sont peu sensibilises aux problematiques 
de la fin de vie. Aussi, dans le cadre de la 
mesure 17 du programme, l’lnstitut natio- 
nal de prevention et d’education pour la 
sante (Inpes) a mis a jour un document 
destine aux professionnels. 3 L’Inpes valo- 
rise les ressources existantes, comme le 
repertoire des structures de soins pallia- 


tifs disponible sur le site de la Societe 
franqaise d’accompagnement et de soins 
palliatifs (www.sfap.org), et la ligne de 
telephonie sociale « Accompagner la fin 
de la vie » (n° Azur 0 811 020 300) . Sont 
en cours egalement la creation d’une bro- 
chure d’information sur les soins palliatifs 
et l’accompagnement destinee a un large 
public et mise a disposition dans les lieux 
de consultations et de soins, et le cofinan- 
cement d’un film documentaire Les Yeux 
ouverts via une convention avec le Cen- 
tre national de la cinematographic. 

L’amelioration de la qualite des 
soins aupres des personnes agees 

A l’initiative de la Direction generale de la 
sante (DCS), un outil de formation et de 
sensibilisation aux soins palliatifs a ete cree 
en partenariat avec les societes savantes, 
dans le cadre d’un programme Mobiqual 
(Mobilisation pour l’amelioration de la 
qualite des soins) , 4 Comme pom' la douleur, 
la bientraitance et la depression, cet outil 
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prend la forme d’une mallette en direction 
des personnes agees. Experiments aupres 
des personnels des etablissements d’he- 
bergement pour personnes agees depen- 
dantes (EHPAD) de Picardie, l’outil est 
actuellement en cours de diffusion dans 
16 regions. II a vocation a etre etendu a 
d’autres etablissements, a des services 
medicosociaux, notamment aux services 
de soins a domicile et aux etablissements 
pour personnes handicapees. La raise en 
oeuvre de cette action, qui comprend 
notamment la formation des personnes 
intervenant aupres des malades, est coor- 
donnee par la Direction generate de faction 
sociale (DGAS) et la Caisse nationale de la 
solidarite et de l’autonomie (CNSA). 

L’observation des pratiques 
de fin de vie 

Dans son rapport d’information sur la 
loi du 22 avril 2005, M. Leonetti recom- 
rnande la creation d’un observatoire des 
pratiques medicates de la fin de vie pour 
ameliorer la connaissance de la loi et son 
application. L’observatoire couvrirait 
trois domaines : l’observation des condi- 
tions de fin de vie et des pratiques medi- 
cates afferentes, y compris l’organisation 
des soins ainsi que la mise en oeuvre de la 
loi ; l’identification des besoins d’infor- 
mation sur la loi, tant du public que des 
professionnels de sante ; l’identification 
des besoins en matiere de recherche. 
L’observatoire emettrait des preconisa- 
tions pour la mise en oeuvre de la loi du 
22 avril 2005. Dans chacun de ces domai- 
nes, l’observatoire beneficierait du fonds 
documentaire du Centre de ressources 
et de documentation sur les soins pallia- 
tifs et l’accompagnement Frangois- 
Xavier-Bagnoud, integre a la Fondation 
oeuvre de la Croix Saint-Simon, du 
savoir-faire de l’lnpes en matiere d’infor- 
mation et des competences des organis- 
mes de recherche. 

Conclusion 

La campagne d’information aupres du 
grand public et des professionnels, le 



programme Mobiqual et l’Observatoire 
de la fin de vie vont ameliorer la connais- 
sance des bonnes pratiques d’accompa- 
gnement des patients en fin de vie afin 
d’ameliorer leur prise en charge et Tin- 
formation de leur entourage. Le develop- 
pement des soins palliatifs et de l’accom- 
pagnement permet une prise en compte 
plus globale des besoins somatiques et 
psychologiques des patients, de leur 
entourage et de l’equipe soignante. Ce 
programme s’articule avec les autres 
plans ou programmes de sante publique 
notamment les Plans cancer, qualite de 
vie des personnes atteintes de maladies 
chroniques, maladies rares, douleur, 
Alzheimer, bien vieillir. Ainsi chaque 


action contribue a faire progresser 
l’ethique medicate, la relation soignant- 
soigne, l’accompagnement des patients, 
des proches ou des aidants, les soins, 
l’education therapeutique, et l’education 
a la sante ainsi que la prevention. Au-dela 
meme de la sante, le Programme de 
developpement des soins palliatifs 2008- 
2012 interroge la societe sur certains 
aspects fondamentaux de la fin de la 
vie et sur les representations de la mort 
au niveau individuel et collectif. • 


Accompagner la fin de la vie, s'informer, en parler 
0 811 020 300 (N° Azur) 

cout d'un appel local - du lundl au samedi (8 h-20 h) 

Demande d'informations et d'orientation - Ecoute 
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